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現在、「健康と病いの語り」データベースには、合計約 180 人分・300 時間を
超えるインタビューのデータがある。英国の DIPExのように 3,000 人以上の語り
を蓄積するようになれば、それは膨大なデータ量になる。先に紹介した Oxford
大学の Health Experience Research Groupは、単に患者体験をデータベース化する
だけでなく、蓄積されたデータの分析を通して、患者主体の医療の実現に資する
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ピーター・ドラッカーは「情報とは、データに意味と目的を加えたものであ
る」と述べている 11）。「あなたが生きたいように生きられるよう私たちはお手伝
いします」といわれた女性のように、医療者と患者が目的を共有している場合に
は、生命予後に関する情報も「残された時間をよりよく生きる」ための生きた情
報となる。初期がんの人にとっても、それが複数の治療法の中から一つを選択す
る際の材料として提供される場合は有用だろうが、単に統計的事実として伝えら
れるステージ別の期待生存期間の中央値や 5年生存率は、「情報」ではなく「宣
告」となってしまう。
本研究の結果から、患者が主体的にがんと向き合って生きるための予後情報提
供には、医師と患者の間にその情報をどのように生かしていくのかについてのコ
ンセンサスが不可欠であることが明らかになった。インフォームド・コンセント
からインフォームド・チョイスということがいわれるようになり、さらにそれを
患者と医療者の協働決定（Shared decision making）へと進めていくために、今後は
正確な情報伝達だけでなく、「目的の共有」をめざす医療コミュニケーションの
探求が必要となってくるであろう。
少ないサンプル数の、インターネット公開を前提とした DIPExの語りデータ
であるが故の特殊性や限界はあるかもしれないが、本研究ではこれまでの量的な
調査からは見えてこなかった論点が析出された。これはまだ萌芽的な研究に過ぎ
ないが、体験者の語りに耳を傾けることから始まる「患者体験学」にはさまざま
な可能性が秘められている。いつの日か「患者体験学」が、患者、医療関係者、
介護福祉関係者、納税者・被保険者としての一般国民など、多様なステークホル
ダーが、限られた財源のもとで患者主体の医療をどのように実現していくかを議
論するためのプラットホームとして機能するようになることを期待したい。
［さとう（さくま） りか］
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